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Tiden rusar  iväg och snart är det jul igen! Känns som det nyss var sommar...men det sägs att 

ju äldre man blir desto fortare går tiden, och det ligger nog mycket i det. Ett år var en lång tid 
då man var liten, procentuellt så var det en stor del av ens levnadstid. Nu är ett år bara en kort 
period av ens liv, så allt är relativt. Men nog om detta. Nu har vi planerat för kommande jul-
fest... 

 
Tisdag den 12:e december kl:16 så bjuder Famy in till julfest på Arken enligt tradition. Ef-

tersom  Restaurang Arken har brist på personal så har dom bara julbord på vardagarna. Råva-
rupriserna har stigit rejält  så därför har priset på julbord höjts till 420 kronor vilket ändå är ett 
ganska bra pris i jämförelse med övriga restauranger. Du kan läsa mer om det på sidan 9.  

Föreläsningen med polis Ewa Öberg Öström som vi hade i samarbete  med övriga föreningar 
på Skeppargatan 16 blev en lyckad tillställning då i stort sett hela kyrksalen på EFS blev fylld 
med åhörare. Läs mer om detta på sidan 6. 

Världshjärtdagen den 29 september så hade vi ett samarbete med HjärtLung i Umeå samt 
Norrländska Hjärtfonden med föreläsningar om amyloidos. Lokalen Loke på Folkets Hus i 
Umeå var fullsatt denna eftermiddag. Eva-Britt Norberg från styrelsen samt jag själv åkte buss 
till Umeå för att få lyssna till dessa intressanta föreläsningar. Även om det var mycket mikrobio-
logi och biokemi och inte alltid så lätt att hänga med i svängarna så ingav det en mycket positiv 
bild av vad som sker inom forskningen och det går väldigt fort framåt nu. Det låter mycket hopp-
fullt om framtida läkemedel och behandlingar! Vi fick också  höra om hur mycket Famys stöd till 
forskningen  genom åren har betytt, vilket kändes väldigt roligt! Artikel från denna dag hittar du 
på sidan:5 

Det har inte varit lätt att få till ett foto på vår nya styrelse sen årsmötet i mars ! Men på vårt 
första styrelsemötet vi hade för hösten så var alla på plats. Då passade jag på att ta ett foto på 
vår fantastiska styrelse som ni kan se på sidan:8 

Tänd ett ljus i höstmörkret och ha det gott ! 

 Karin Olofsson 

 
Julen i antågande... 
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Forskarrapport från Intissar Anan 

 
Forskningsrapport 2022 
Intissar Anan 
 

Under 2022 har vi haft flera projekt 
som vi jobbade med och vilka vi har fått 
stöd via er och ett flertal inte avslutade 
ännu. 

 
DTI projektet har kommit en mycket 

bra bit framåt och nu har vi inkluderat 19 
individer av 30 och vi planerar att detta 
skall vara slutfört i slutet av detta år. Vi 
kommer att kunna redovisa slutresultat på 
nästa forskningsmöte. Resultaten ser lo-
vande ut men vi har ännu inte analyserat 
allt utan vi avvaktar tills alla individer är 
undersökts med magnetkamera (MR/
DTI).  

 
GWAS studien fortskrider där 400 

prover har skickats till Italien som kom-
mer att vara centrum för utförande av 
analyserna. Vi hoppas att få kunna få re-
sultat i slutet på detta år och förhopp-
ningsvis en hel del intressanta resultat att 
redovisa nästa forskningsmöte.  

 
Vidare har vi flera samarbetsprojekt med 

bl.a. Professor Elisabeth Sauer-Eriksson, 
Dr Anders Olofsson, Professor Per Wes-
termark, professor Violaine Plante Bor-
deneuve och Viktoria Heldestad. Dessa 
samarbeten fortsätter. 

 
 
Tack 
Jag vill rikta stort tack till FAMY/

AMYL för ekonomiskt stöd genom åren.  
 
 

  
 
 
  

  Intissar Anan  
 

                                       Foto: Karin Olofsson 
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Sammanfattning Världshjärtdagen 2023 

Fredag den 29 september, Världshjärtdagen, 
genomförde FAMY Västerbotten, Hjärt- och 
Lungsjukas förening samt Norrländska hjärtfon-
den i Umeå ett välbesökt samarrangemang un-
der ämnet  Skelleftesjukan och hjärtsvikt. Dagen 
inleddes av Bo Carlberg, docent vid Institution-
en för Folkhälsa och Kliniska medicin vid Umeå 
Universitet.  

Föreläsningarna inleddes av Björn Pilebo,  
Kardiolog, NUS. Han beskrev Skelleftesjukan 
som den vanligaste av ett 15-tal andra mutation-
er av amyloidos och att genen, TTRV30M, upp-
skattningsvis bärs av 8000 personer, huvudsakli-
gen i norra Sverige. Risken för anlagsbärare att 
utveckla sjukdom är dock relativt låg jmf med 
amyloidos i Portugal, Spanien och Frankrike. 
Intressanta uppgifter från Nina Norgrens forsk-
ning 2014 där hon via kyrkböcker i norra Väs-
terbotten och södra Norrbotten, har kunnat följa 
mutationen till 6 föräldrapar från 1600- till 1700
-talet nämndes också.  

Anders Olofsson, Klinisk mikrobiologi, UmU 
fortsatte sedan att beskriva upptäckt av amyloid 
historiskt och hur olika typer av mediciner kan 
hämma/förhindra amyloidbildning. Mikrobiolo-
gin var inte alltid så lätt att förstå, men informat-
ionen kan sammanfattas som att kunskapen går 
starkt framåt och Anders avslutade sitt anfö-
rande med att tacka för allt forskningsstöd han 
fått via FAMY.  

Sandra Arvidsson, Biomedicinsk analytiker 
vid Klinisk fysiologi, NUS, fortsatte att tala om 
hjärtamyloidos, en diagnos som blivit allt vanli-
gare de senaste åren utifrån ökad kunskap om 
både den ärftliga och ”vilda” typen. Hon inledde 
med att definiera hjärtsvikt som ett tillstånd då 
hjärtat inte förmår att pumpa ut tillräckligt med 
blod ut i kroppen för att ge syre och näring till 
cellerna. Symtom är vanligtvis trötthet, andfådd-
het och bensvullnad. Vanliga orsaker är högt 
blodtryck och sviter efter hjärtfel/hjärtsjukdom, 
men även inlagringssjukdom som amyloidos. 
Diagnosen ställs utifrån patientens symtom, 
hjärtblodprover och EKG/
ultraljudsundersökning.  

Efter kaffepausen fortsatte Björn Pilebro att 
föreläsa under ämnet nya behandlingar av 
amyloidossjukdom igår, idag och i morgon. Pre-

sentationen startade med en historisk översikt 
från den första vetenskapliga beskrivningen av 
”FAP” 1952, första svenska beskrivna fallet 
1967 till identifiering av proteinet 1983. Be-
handling kom först 1990 med den första lever-
transplantationen, studier och behandling med 
TTR stabilisatorer 2011 och senast studier med 
CRISPR/CAS9 (gensaxen) alla genomförda vid 
Umeå universitet. Idag finns flera sjukdomsmo-
dulerande behandlingar som TTR-stabiliserare 
Tafamidis (Vyndaquel) och Diflunisal samt 
TTR-sänkare Patisirian (Onpattro), Vutrisiran 
(Amvuttra) och ASA–Inotersen (Tegsedi). Fas 1 
studien med CRISPR/CAS9 visar lovande resul-
tat och kommer även att inkludera hjärtamyloi-
dospatienter framöver. 

Sammanfattningsvis kan vi med glädje se att 
det har hänt mycket inom forskning/behandling 
under de senaste åren och att forskningen går 
starkt framåt. 

                     Eva-Britt Norberg/Karin Olofsson           

Fullsatt i lokalen Loke på Folkets Hus i Umeå 
                                                       
                                                     Foto: Karin Olofsson 

Forskningsstödet från FAMY har haft stor betydelse för 
forskningen . 
                                                        Foto Karin Olofsson 
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Från föreläsningen med Ewa Öberg Öström  

 
Tisdag den 5 september så bjöd vi in Polis Eva 

Öberg Öström för att föreläsa om bland annat nät-
bedrägerier. Det var ett samarbete mellan alla 
funktionsnedsättningsföreningar på Skeppargatan 
16. Vi bjöd på frukt och dricka till alla medlemmar. 
Eftersom vi blev så många som cirka 120 personer 
så hyrde vi kyrksalen EFS vid Arken på Stations-
gatan 18.  

 
Vi fick många råd och tips hur vi ska komma 

undan med dessa bedrägerier. 
 

 Svara inte på oväntade okända nummer. 

 Lägg på om samtalet känns obekvämt eller 
konstigt. 

 Lämna aldrig ut lösenord eller koder till någon. 

 Logga aldrig in med ditt BankID om du blir 
uppringd. 

 Be att få återkomma om du är osäker på vem 
som ringer. 

 Kontakta själv den myndighet, bank eller före-
tag som den som ringer påstår sig vara ifrån. 

 Ha alltid ytterdörren låst. 

 Öppna inte om någon okänd ringer på dörren. 

 Släpp inte in någon oanmäld i bostaden. 

 Låt inte värdesaker ligga synliga i hallen. 

 Låt inte lappar med koder och lösenord ligga 
framme. 

 
Så mycket som 6 miljarder kronor förloras per 

år i Sverige på grund av bedrägerier ! 
 
Om det finns en chans till att gripa förövaren så 

ska man ringa 112. Annars ringer man 11414 för att 
anmäla stöld.  

 
Eva tipsade också om att när man åker bort så 

ska man informera grannarna om det. Be gärna 
grannarna också om att t.ex. hänga ut tvätt, skotta 
snö, lägga sopor i soptunnan, parkera en bil på upp-
farten, allt för att det ska se bebott ut. 
 
Tänk också på att begära kvitto när du köper något 
begagnat på en säljsajt och betala aldrig i förskott. 
Många stulna varor cirkulerar på bland annat Fa-
cebooks säljsidor. 
 
                                                          Karin Olofsson 

 

Polis Eva Öberg Öström. 
Foto: Karin Olofsson 

 Fullsatt lokal med intresserade åhörare. 
 
Foto: Karin Olofsson 

Ing-Marie Malm från demensföreningen lämnade över en 
blomma som tack för en intressant föreläsning. 
Foto: Karin Olofsson 
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Forskarrapport från Per Westermark 

 
Rapport: Transthyretinamyloidos: uppkomst och diagnos, Per Westermark 
 
Amyloid i hjärtat 
 
Vår grupp i Uppsala har, tillsammans med forskare vid Umeå universitet, visat att ATTR-amyloidos 

(ATTR=transtyretin i amyloidform) av V30M natur (”Skelleftesjukan”) förekommer som två typer, typ A och typ B. De två 
typerna skiljer sig på många sätt, bl.a. i deras effekt på hjärtat. Vi försöker förstå uppkomsten och betydelsen av dessa två 
amyloidformer. Båda dessa typer består av samma sorts protein men vid typ B finns bara hela molekyler medan typ A inne-
håller en blandning av helt TTR och bitar därav. På ännu okänt sätt får de två amyloidmaterialen olika effekter på hjärtat. 
Personer med typ A riskerar att få mera utbredda inlagringar av amyloid i hjärtats muskulatur än typ B, vilka kan leda till 
hjärtmuskelsvaghet. Typ B, å andra sidan, kan vara förknippad med att hjärtat arbetar oregelbundet (arytmi). Vi har under-
sökt amyloiden i hjärtbiopsier från de båda typerna och funnit skillnad, inte bara i utbredning utan också i förhållande till 
hjärtmuskelcellerna. Vi har tidigare sett att tunna amyloidsträngar ser ut att sticka in i sådana celler vid typ B men inte vid 
typ A. Hjärtmuskelcellerna har en mycket speciell struktur, bl.a. genom att de innehåller trådar som sköter sammandrag-
ningen (kontraktionen). De innehåller också mycket smala kanaler, som kallas T-tubuli, som står i direkt förbindelse med 

cellernas utsida och som kläds av en karakteristisk hinna (ett 
membran).  Kanalerna har en avgörande betydelse för hjärtats 
sammandragningsmekanism. Vi försöker se om den amyloid som 
sticker in i hjärtmuskelcellerna i verkligheten ligger inne i kana-
lerna. Skulle det vara så att kanalerna fyllts med amyloid så måste 
muskelcellernas funktion påverkats markant. Vi försöker därför 
avgöra om den amyloid som sticker in i cellerna omges av ett 
membran. Med hjälp av en speciell typ av mikroskopi 
(konfokalmikroskopi) där vi använder oss av fluorescerande anti-
kroppar, kan vi tydligt se att typ B amyloid går in cellerna, se fi-
guren. Vi har så här långt inte lyckats åskådligöra cellmembranen 
tydligt, men arbetet fortsätter med fler antikroppar.  
Figur: Mikroskopiskt tvärsnitt av hjärtmuskel där muskeltrådarna 
är blekt gröna. Amyloid som omger många muskelceller är orange
-gula och cellkärnor i fler olika sorts celler blå. De vita pilarna 
pekar på områden där amyloid går in i muskelceller. De skarpt 
gröna partierna markerar membranprotein. 
Hur kan vi förbättra diagnostiken av typ A och typ B ATTR-
amyloidos? 
Vi utvecklade tillsammans med forskare i Umeå en metod att sär-
skilja de två transtyretinamyloidformerna A och B med hjälp av 
biopsier från bukfettvävnad. Metoden är en smula komplicerad då 
den kräver att proteiner i fettvävnaden analyseras med elektrofo-
res följd av tillsättande av speciella antikroppar, som vi själva har 
tagit fram då de inte finns tillgängliga kommersiellt. Vi använder 
metoden idag kliniskt men den kräver en viss mängd amyloid för 
att fungera. Det vore en stor fördel om man kunde använda anti-
kroppar direkt på mikroskopiska preparat, även sådana med liten 
mängd amyloid. En sådan metod skulle dessutom vara enklare 
och snabbare. Tillsammans med forskare vid Medicinsk Cellbio-
logi i Uppsala har vi därför startat ett projekt med att framställa 

specifika, s.k. monoklonala antikroppar, som ska känna igen klyvningsstället i transtyretinmolekylen vid typ A inlagringar. 
Vi hoppas mycket av projektet! En del av detta arbete, som är relativt dyrt, stöds av Pfizer, USA. Vi har i många år fått stöd 
av föreningarna FAMY Norrbotten och FAMY Västerbotten samt Stiftelsen AMYL för vilket vi är mycket tacksamma. 
Samarbetet med föreningarna har haft avgörande betydelse för det utvecklingsarbete vi bedriver.  
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Famys styrelse 2023 

 

Från vänster övre raden : Ordförande Nils Lundgren, ledamot Annica Wiklund, vice ordförande Torbjörn 
Wahlberg, ledamot Ulf Burman. 
 
Från vänster nedre raden: suppleant  Eva-Britt Norberg, suppleant Ann-Kristin Jernelöf och kassör  Per-
Erik Marklund. 
 
Bakom kameran: Adjungerande sekreterare Karin Olofsson 
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Famy bjuder in till julfest på Arken 
 

Tisdag den 12:e december kl:16.00 

Traditionellt julbord  

Pris: 420 kronor  

Barn från 9-12  år 180 kronor. 

Barn från 4-8 år 120 kronor. 

Barn 0-3 år äter gratis. 
 

Betalas in på vårt bankgiro 234-1204 eller 

  swisha till 123 275 94 05 senast 8 december. 

Skriv också namn på dom du betalat för ! 

Anmälan senast 28 november OBS  ! 

till Famy:s kansli  

via mail:info@famy.se 
Eller 

Tel:076-0340 160 

Lotteri ! 

Har du något hemma som du kan skänka till lotteriet så tar vi 

tacksamt emot alla gåvor !  

   

Välkomna ! 
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Du vet   väl om att du kan stötta FAMY   
genom att  prenumerera på en bingolott  
varje vecka ?  
  
13 kronor per lott går till föreningen.  
  
Du ringer då 0771-440 440 och uppger 
vårt kundnummer 24001397 för att stödja 
vår verksamhet. 
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Lösningarna ska vara märkta med ”Krysset 4-20223 och måste vara FAMY  Skeppargatan 16,  931 30 
SKELLEFTEÅ  tillhanda senast 15 januari 2024 Tre priser delas ut, ett på två trisslotter och  två på en trisslott.  
 
NAMN: .......................................................................................  
 
ADRESS: ....................................................................................  
 
POSTNUMMER: ......................................................................  
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Riksansvariga för FAP   

FAP-teamet 
Norrlands Universitetssjukhus 

901 85 UMEÅ 
  

Telefon: 090-785 39 59 

E-post:  

amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se   

 Jonas Wixner – Överläkare 

Intissar Anan – Överläkare   

Lina Wiss – Sjuksköterska 

Malin Falk – Sjuksköterska. 

Samtliga på Medicincentrum  

Björn Pilebro – Överläkare Hjärtcentrum  

 
 

FAP-teamet Skellefteå 
 

Medicinmottagning B Plan 6 
Skellefteå lasarett 
931 86 Skellefteå 

Telefontid: Må-Tors. 7.30-12.00  
Fredag 8.00-9.30 

 
Telefon: 090- 785 91 78, menyval 4 

(mag/tarm team) 
Mina vårdkontakter:1177.se/e-tjänster 

 
Erik Wallmark, överläkare 
Elin Enquist, sjuksköterska 

Elisabeth Stenberg, sjuksköterska 

 
Föreningsnytt  

 
FAMYs styrelse 2023 

 
Nils Lundgren, ordförande 

Torbjörn Wahlberg, vice ordförande 
Per-Erik Marklund, kassör 

Karin Olofsson adjungerande sekreterare 
Ulf Burman, ledamot 

Annica Wiklund, ledamot 
Suppleant: Eva-Britt Norberg och 

 Ann-Christin Jernelöf 
 
 

 Festkommitté: 
Maddy Burman 
Karin Olofsson 

 
 
 

Neuro-team med kunskap om hATTR 

Neurologiska kliniken 
Karolinska Universitetssjukhuset        

Huddinge 
141 86 STOCKHOLM 
Telefon: 08-585 820 70                              

(må-fr 08.00-16.00) 

Rayomand Press, Överläkare 
Kristin Samuelsson, Läkare 

Ana Radovic, Läkare 

mailto:amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

